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peuvent transformer le système éducatif actuel. Cela suggère un dépassement des résultats scolaires
étroitement déﬁnis, par exemple, en termes de réussite académique, vers des objectifs plus larges
incluant des éléments sociaux, relationnels et ouvrant vers la participation des personnes (p. 151).
De telles orientations qui mettent l’accent sur l’égalité d’éducation en termes d’égalité de capabilité,
n’ignore pourtant pas la nécessité de mettre en place des ressources additionnelles et spéciﬁques pour
des enfants qui ont des restrictions de fonctionnement. Mais au lieu de centrer le débat sur les lieux
d’éducation, le renversement consiste à développer l’égalité des ressources, de même que leur qualité
(p. 160).
On voit donc que la problématique des besoins éducatifs spéciaux, qui est souvent considérée en
France comme une nouveauté et une ouverture justiﬁée au-delà des catégorisations selon les types
de handicap, pose elle-même de multiples problèmes, à la fois conceptuels et pratiques, chez nos
collègues britanniques. Raisondeplus pour y être attentifs et en tirer des conséquences sur nospropres
manières de traiter la question de la présence des enfants différents à l’école.
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Paris (2009)
La notion d’autonomie est devenue un lieu commun, réactivé aujourd’hui par le débat sur le
vieillissement de la population et l’éventualité de la mise en place d’un « cinquième risque » de la
sécurité sociale. Elle est devenue centrale dans des revendications associatives, par exemple, celles
de l’Association des paralysés de France (APF) qui pose le droit universel à compensation comme la
garantie indispensable de l’autonomie des personnes. La couverture intégrale du « risque autonomie »
permettrait ainsi de mettre ﬁn aux disparités existantes des mesures ﬁnancières selon les âges, en
tenant compte des besoins réels des personnes, bref de «ﬁnancer l’ensemble des aides nécessaires à
l’autonomie de personnes » (contribution de l’APF, 2011).
Rappelons aussi que des dispositifs ofﬁciels ont été mis en place sous ce signiﬁant. Issue de la loi du
11 février 2005, la Commission des droits et de l’autonomie (CDA) au sein des maisons départemen-
tales des personnes handicapées (MDPH), est chargée des orientations des personnes (par exemple,
scolaires et professionnelles) et des éventuelles attributions de prestations ﬁnancières (prestations
de compensation). De son côté, la Caisse nationale de solidarité pour l’autonomie (CNSA), créée en
2004et précisée par la même loi de 2005, a assuré, en plus de ses missions spéciﬁques de ﬁnance-
ments, une réﬂexion sur l’aide à l’autonomie des personnes en évitant de reprendre le vocabulaire
bien plus négatif des « risques de dépendance ». La CNSA rejoint les revendications associatives en
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proposant la fusion entre les aides destinées aux personnes reconnues «handicapées » et les aides
destinées aux personnes âgées, c’est-à-dire en renonc¸ant aux coupures d’âge. En aidant à l’autonomie,
il s’agit donc de ne plus instaurer artiﬁciellement des distinctions entre types de publics mais de tenir
compte de leurs besoins ou mieux encore, de répondre à leurs projets de vie (Rapport CNSA, 2008).
En d’autres termes encore, on se trouverait dans une logique de mise en valeur des situations vécues
par les personnes et non plus dans une logique catégorielle1.
Un consensus semble donc s’être établi actuellement sur l’usage généralisé de cette notion
d’autonomie et sur son application dans les dispositifs actuels ou envisagés pour l’avenir. Comment
comprendre alors une vision critique sur l’autonomie et même sa remise en cause ? Car le titre de
l’ouvrage de Corine Pelluchon attire d’emblée l’attention : quel sens attribuer à « l’autonomie brisée »?
Est-ce une contestation radicale des mesures qui tentent de soutenir la vie quotidienne des personnes
qui subissent des limitations fonctionnelles ?Ou est-ce unemise en garde sur les limites de cette vision
de l’autonomie appliquée à des personnes atteintes gravement dans leur corps ou dans leur fonction-
nement mental ? Des éléments partiels, puisés dès le début du livre, permettent déjà d’entrevoir la
seconde réponse. « L’autonomie brisée », c’est rejoindre un « effort pour penser l’autonomie à la lumière
de ce qu’est la maladie » (p. 17), c’est se rapprocher d’une conception de la « subjectivité comme vul-
nérabilité » (p. 22), c’est comprendre la situation de maladie comme désignant « l’état d’une humanité
blessée » (p. 39). Il faut « reconﬁgurer l’autonomie », dit l’auteur, car les situations de grave maladie et
de dépendance à autrui orientent non pas vers une éthique de l’autonomie mais vers une éthique de
la vulnérabilité.
Le point de départ de l’ouvrage repose sur les débats actuels de la bioéthique et de la pratiquemédi-
cale envers les patients (Hirsch, 2010). Le développement des biotechnologies (procréation médicale
assistée, diagnostic pré-implantatoire, diagnostic prénatal, thérapies géniques. . .) mène, en effet, à
une « auto-instrumentalisation de l’espèce » et soulève la nécessité d’une réﬂexion de philosophie
politique sur les priorités des valeurs sociales (par exemple, en termes d’égalité de dignité de tout être
humain, de solidarité inter-générationnelle. . .). La première partie du livre est ainsi consacrée aux
rapports entre bioéthique et philosophie politique. En s’appuyant sur des situations cliniques, l’auteur
se démarque à la fois des conceptions procédurales et minimalistes de l’éthique et des conceptions
religieuses qui se bornent à énoncer le sacré de la vie pour interdire certaines pratiques telles que
l’avortement thérapeutique ou les recherches sur l’embryon. La seconde partie est centrée sur une
autre dimension de la réﬂexion philosophique et aborde les questions soulevées par les maladies ou
les ﬁns de vie en les plac¸ant sur le terrain de l’ontologie, c’est-à-dire en s’interrogeant sur l’être humain
en tant que tel et sur la subjectivité comme vulnérabilité.
La lecture de la notion d’autonomie que l’on peut effectuer à partir de cet ouvrage ne peut être
que très partielle et ne peut restituer que des éléments épars de cette réﬂexion d’envergure qui puise
aussi bien dans la connaissance de situations cliniques (observées en hôpital, par exemple) que dans
la philosophie, et particulièrement dans la phénoménologie de Ricoeur et de Lévinas. Il faut d’abord
retenir que l’autonomie a pris une place nouvelle dans les conceptions de nos contemporains, en
rapport avec les processus d’individualisation. Plusieurs auteurs l’ont fortement souligné (Jouan et
Laugier, 2009). Pour Alain Ehrenberg, l’autonomie est devenue une condition et même plus seule-
ment une aspiration : «Nous avons affaire à un nouvel esprit de l’action en référence à la valeur
suprême qu’est aujourd’hui l’autonomie » (Ehrenberg, 2010, p. 16). Le mérite de Corinne Pelluchon
est de situer la notion dans le long terme de la philosophie politique moderne. Chez les auteurs clas-
siques, l’autonomie est d’abord posée comme l’exercice du choix rationnel. Chez Kant, l’autonomie de
la volonté est issue de la raison pratique et soumise à la règle de l’universalisation. Le principe suprême
de la moralité est d’agir de telle sorte qu’elle devienne loi universelle. En ce sens, toute action soumise
à la loi morale doit viser l’homme non comme un moyen mais toujours comme une ﬁn en tant que
1 La notion de prévention utilisée, en 2011, par la CNSA permet de compléter cette analyse de l’autonomie en rapport avec
les situations que connaissent les personnes : «Une politique de prévention de la perte d’autonomie doit avoir pour cible
l’ensemble des événements péjoratifs dont la survenue porte ou peut porter atteinte à l’autonomie, déﬁnie comme l’exercice de
la volonté personnelle et relationnelle des personnes, en tenant pleinement compte des facteurs sociaux et environnementaux.
La prévention de la perte d’autonomie ne se limite donc pas aux risques du grand âge », (Communiqué de presse de la CNSA,
27 avril 2011).
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personne, aussi bien pour le sujet agissant que vis-à-vis d’autrui. Vont ainsi de pair l’autonomie de la
volontéet le respectde ladignitéhumaine.Or, nous sommesmaintenant confrontés àun renversement
de cette conception de l’autonomie. Celle qui retient désormais nos contemporains est assimilable à
une revendication d’indépendance et de choix subjectif. L’autonomie est devenue une valeur en soi
dans un «glissement de sens » qui va jusqu’à considérer «que la vie est une possession, un bien que
l’on maîtrise et dont on fait ce que l’on veut » (p. 75). Le débat sur la légalisation de l’euthanasie et le
rappel de cas judiciaires précis (l’affaire Humbert en 2003) forment l’assise de l’analyse critique de
l’auteur sur ce point.
Conceptuellement, est-il justiﬁé d’assimiler autonomie et indépendance ?Ne faut-il pas plutôt con-
cevoir l’autonomie comme comportant des degrés et même distinguer l’autonomie de la personne en
tant que telle et les éventuelles limitations de ses actes. L’être autonome n’est pas l’acte autonome et,
par conséquent, une personne peut être dans une situation de relative dépendance tout en s’assumant
comme personne autonome. L’auteur en tire des conséquences sur l’exercice des soins effectués par
des soignants dans la dissymétrie d’une relation de conﬁance avec des patients. Le médecin peut agir
par délégation du malade sans pour autant que son action relève du paternalisme ou de l’imposition.
« L’aide principale du soignant consiste à guider la personne vulnérable dans le choix des solutions
les plus adaptées aux désirs qu’elle a exprimés et aux valeurs qui sont les siennes. . . » (p. 46). De
telles analyses vont exactement dans le sens des témoignages plus directement personnels de Mar-
cel Nuss (non cité par l’auteur) qui distingue soigneusement la relation d’assistanat et la relation
d’accompagnement. Il s’élève vivement contre l’assistanat «qui implique une infériorisation des per-
sonnes autrement capables et les rend extrêmement dépendantes du bon vouloir d’autrui qui peut
être ou non bienveillant. Il porte donc préjudice à l’autonomie que nous revendiquons ici et qui sup-
pose une approche égalitaire de la citoyenneté vue sous l’angle du droit, de l’insertion et non plus de
l’intégration » (Nuss, 2008, p. 58)2.
Chez Corinne Pelluchon, l’analyse critique va plus loin. Ce n’est plus seulement une élabora-
tion plus ﬁne de la notion d’autonomie, qui en montre les degrés divers ou qui la distingue de
l’indépendance physique, mais une déconstruction systématiquement conduite de la notion. Par con-
séquent, c’est une contestation plus radicale qui s’appuie, là-encore, sur une alliance subtile entre
références philosophiques et présentation de situations concrètes de malades et de personnes en ﬁn
de vie, mais aussi avec la place occupée par des personnes accompagnantes. Pour le dire brièvement,
l’autonomie ou plutôt l’idéologie contemporaine de l’autonomie peut être un obstacle à l’attention
portée aux personnes. Elle véhicule une représentation de maîtrise, bien en phase avec une «vision
élitiste de la vie » (p. 285), qui repose sur des «valeurs de productivité » (p. 198), entraîne des images
négatives de la vieillesse et du handicap (p. 201) et risque de renforcer les attitudes de discrimination
et de rejet vis-à-vis des plus faibles, des plus démunis, des plus dépendants.
Les observations de terrain ont été essentiellement effectuées à l’hôpital Pitié–Salpêtrière à Paris,
dans une unité mobile de soins palliatifs, par exemple, auprès de malades atteints de cancers. C’est ici
une forte et convaincante originalité, car autant il est du métier du sociologue et de l’anthropologue
d’asseoir leurs analyses sur une fréquentation de terrains d’enquête, autant la démarche est bien
plus bien rare chez les philosophes. Elle consiste même ici, tout au moins selon un certain nombre
de cas rapportés, non dans le recueil distancié d’informations mais dans une relation de dialogue
entre la philosophe et le malade, ce que, dans d’autres cadres épistémologiques, nous appellerions
«observation participante ». Dans sa relation avec le malade ou avec certains soignants, « le travail
du philosophe est de rectiﬁer les images négatives de la vieillesse en s’attaquant aux clichés et en
proposant une autre manière de voir la vie » (p. 201).
Mais comment comprendre que les références philosophiques puissent apporter un éclaircisse-
ment fondamental pour la compréhension de ces situations et surtout de leurs signiﬁcations sur l’être
humain? Chez Heidegger, l’auteur puise à ses analyses du Dasein, de l’être-là, mais pour en montrer
les limites dès qu’on les confronte aux situations vécues par les grands malades ou les personnes en
ﬁn de vie. Il ne s’agit pas fondamentalement, comme chez Heidegger, de retourner vers un en-soi,
2 Ouencore, cesproposdumêmeauteur : «En tant quepersonnenécessitantunaccompagnement constant ouquasi-constant,
du fait d’un handicap sévère, je revendique le droit d’être responsable de mon existence de A à Z, à l’égal de tout citoyen de ce
pays parce que j’en ai les capacités et la volonté », (2008, p. 57).
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en se séparant du monde public, d’accéder à une authenticité de soi en pensant sa contingence et sa
déréliction. Heidegger passe sous silence la relation à l’autre et le rapport au corps. Au contraire, dans
des cas de sclérose en plaques, de sclérose latérale amyotrophique ou encore de maladie d’Alzheimer,
non seulement c’est l’être lui-même qui se manifeste dans sa précarité mais aussi l’autre accompag-
nant se trouve lui-même face à sa propre précarité. Levinas permet de conceptualiser la responsabilité
de l’autre, ni comme un devoir abstrait qui serait hérité de Kant, ni dans une attente de reconnais-
sance de son dévouement. C’est une responsabilité ancrée dans une « exposition à l’autre » et même
dans une altérité perc¸ue en soi même. «Ce que dit Levinas de ma responsabilité de l’autre, qui est
une responsabilité sans réciprocité, est particulièrement vrai lorsqu’on se trouve en face d’un individu
souffrant de la maladie d’Alzheimer » (p. 179). « . . .ma responsabilité pour l’autre est expérience en
moi de l’altérité, ce qui va de pair avec l’idée que la subjectivité est exposition aux autres par la sensi-
bilité » (p. 192). Il y a un « rapport à soi qui passe par l’autre que soi » (p. 193). On peut alors concevoir
que, dans de telles situations et dans les cas de politique palliative, l’éthique de l’autonomie soit non
seulement inadéquate mais, plus profondément, un obstacle. C’est au contraire une éthique de la vul-
nérabilité qui permet cette ouverture à des pratiques où « le soignant et le bénévole se dévêtissent,
c’est-à-dire qu’ils déposent devant la porte de la chambre du malade toutes les représentations qui
leur font mesurer la qualité de vie d’un être à sa productivité, à sa rationalité, à son autonomie et
même à sa capacité à revenir à soi même et à se projeter dans le futur » (p. 182). L’autonomie est bien
«brisée » mais pour faire place à une ontologie de la vie, soutenue par cette éthique de la vulnérabil-
ité. Cette phénoménologie rejoint la vie de la Cité, conformément aux pistes ouvertes par Levinas et
Ricœur3, mais elle ouvre encore à une perception renouvelée de l’animal, « le plus autrui des autrui ».
C’est une des dernières analyses de l’ouvrage qui dénonce le « spécisme », déﬁni comme une discrim-
ination exercée à l’égard d’autres êtres vivants, au nom de la rationalité de l’être humain. Mais si le ﬁl
directeur n’est plus l’afﬁrmation impérialiste de la raison mais une éthique de la vulnérabilité centrée
sur le respect de la vie, alors la responsabilité humaine s’exerce aussi sur l’ensemble des êtres vivants.
Au-delà de la mise en évidence des limites pratiques de l’idéologie de l’autonomie et de la promotion
d’une éthique de la vulnérabilité qui est une assise pour soutenir des actions à l’égard de personnes
qui subissent de graves limitations fonctionnelles, cet ouvrage stimulant est aussi une ouverture au
politique et, plus largement encore, la constitution d’une philosophie de la vie.
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